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Développer une information pour els malades , les

orofessionnels et le grand public...

. Améliorer I'information disponible en langue
francaise en lien avec Orphanet

- Adaptee aux différents publics

. Améliorer I'information disponible par telephone

en lien avec I'INPES et les associations de
malades

. Faire connaitre le plan maladies rares
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1 Ameliorer s qualité des saoins

MALADIES RARES medicaux pour les Maladies Rares.

* Infarmation & propos d'une maladie!
= Lizte alphabétique

= Recherche par signe

= Procédures durdence

= Enyclopédie tout public

= Encyclopédie professionnels
= B, propos des maladies rares

FOUINIT des services adaptés
Aa la communauté des maladies rares,

A propos d'Orphanet | Charte de qualité
Enregistrer voitre activité

ANHUAIRE Langues : [Frangis. |Enqlish | Ezpafiol | Dewtsch | Italiano

= Consuttations

= Centres de référence

! Services aux professionnels | | Services aux patients

| ACTUALITES

= Tests diagnostigues e e
= Projets de recherche * Encyclopédie professionnels * Encyclopédie tout public Plan Maladies Rares : Discours
= Redistres / Bazes de données = Recherche par signe * Infarmation & propos d'une de |a ministre de la Sarté
= Professionnelz " Procédures d'urgence maladie
= Azzncigtions = Orphanet Journal Of Rare = Azsocistions Communicué de presse
= EuroGentest Dizeazses - Conzultations
- Erregistrer votre activité - Newsletters * Participer & la recherche clinigue | | Sonsultation publique
= Povverpoint * Rencontrer des patients EUFOREENNE
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= Information & propoz d'un
médicament

= Ez=zaiz clinigues

= Enregistrer votre essai clinigue

= B, propoz des médicaments
orphelins

Services aux associations

Services pour l'industrie

© Associations
= Enrediztrer wotre as=ociation

- Médicaments orpheling
= E=z=aiz clinigues

maladies rares
EVENEMENTS
Réunion 1er plan Maladies Rares
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Gifﬂme des textes de référence
/ en langue francaise

& N

» Articles de synthesaedigés par les experts
francais et soumis a comité de lecture

» Co-publication dans des journauxindexés
dans Medline (depuis 2006)
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service d’aide au diagnostic

fn facilitant le diagnostic differentiel : \

» Recherche par croisement de signes clinigues

» Obtention d’une liste restreinte de maladies pdreor
de probabilite

» Lien vers les informations sur chaque maladie

. /

Chiffres clés

Thesaurus d&500signes cliniques :
2 500maladies indexées /
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5 e peut-on faire soi-mér pics de figvre au cours desquels surviennent des éruptions cutanées, accompagnés ou no

d e | a [0 Comment se faire suiwe ? de douleurs articulaires. Des maux de gorge y sont fréquemment associés.

[ Cwelles sant les infarmatii

i La maladie de Still survient plus souvent chez Uenfant (également sous le nom d'arthrit)
[ Peut-on préverir cette ma chronique juvénile), chez qui elle est aussi mieux connue. Il est fort probable que la form|

-, 7
13 Vivre avec apparaissant a lage adulte soit une réactivation de la forme juvénile. Par convention,
au e u O r I e e a n e [0 En sawoir plus maladie de Uadulte débute & partir de 16 ans.
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manifestations cliniques peuvent &tre trés variables et les épisodes peu fréquents. La pré

valence (nombre des cas dans une population donnée a un moment précis) de la maladie d

V4 V4 Still est un peu plus d'un adulte sur 100 000. En France, on pense qu‘il y a chaque anng
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Qui peut en étre atteint ? Est-elle présente partout en
France et dans le monde ?

Combien de personnes sont atteintes de la maladie ?




Une orientation dans
le parcours de soins

/" En identifiant )

» Des laboratoires de diagnostic

» Des consultations spécialisées

Mise a jour annuelle des données

Chiffres clés

1 137laboratoires de diagnostic poliBl15maladies
dont402laboratoires en France

2 370consultations specialisees ddnd89en France i
incluantl32centres de reférence



La diffusion des
/@:ommandations de bonne pratique

.
Collaboration avec 'HAS | HAS

HAUTE AUTORITE DE SANTE

- N
» Les Protocoles nationaux de

diagnostique et de soins (PNDS)

.
Collaboration avec la DGS
» Les Cartes de soins et d’'urgence

P
Orphanet Urgences Orphanet ugeces

" » Guides de bonnes pratiques consultables

24/24 h par les professionnels de 'urgence /
- /
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; Edition de 10.000 exemplaires

. Envoyés aux 9.000 demandeurs
. Gratuit

. Subvention de la CNAM

. Envoi en port da ultérieur

O ronanet
. Possibilite de re-tirage |



s 20.000 utilisateurs d’Orphanet
13 Juin 2007

Synthése géographique I
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L’apréS'pIan... |

Continuer a soutenir la production et la
diffusion de I'information a destination
de tous les publics....



